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Utilitzem el tema d'Enginyeria Genetica 
en el seu sentit més estricte, és a dir, la possi- 
bititat de forrnació extracel.lular "in vitro" 
de noves combinacions de seqüencies de 
DNA -bases estructurals de la transmissió 
hereditaria- i la seva incorporació en orga- 
nismes hostes mitjancant la unió de molecu- 
les d'acids nucleics a sistemes específics uti- 
litzats com a vectors de transferencia (virus 
o plasmids). 
PATENTAR MATERIAL BIOLOGIC 
El 16 de juny de 1980 és una data que fa 
historia en el terreny de la Enginyeria Gene- 
tica. Culmina un llarg procés de relacions 
entre descobriments i manipulacions gene- 
tiques i el món de la indústria i els negocis. 
Després de 8 anys d'esforqos els advocats 
de la Companyia "General Electric" dels Es- 
tats Units aconseguien que es reconegués 
el dret de patentar material biologic i en 
concret el descobriment del Dr. Ananda 
Chakrabarty que va aconseguir una nova 
soca de Pseudomones resultat de la hibrida- 
ció de diferents soques. Aquesta Pseudo- 
mona híbrida tenia la particularitat de dige- 
rir diversos components de petroli cru al 
combinar les diferents capacitats dels seus 
components. Aixíes creava un nou metode 
útil pera I'eliminació de les taques de petro- 
li, el petroli vessat en grans quantitats. Es va 
considerar que la diferencia entre compos- 
tos químics i micro-organismes vius no tenia 
relevancia legal per a impedir que aquests 
no es poguessin patentar a I'igual que els 
primers. Les condicions per a patentar un 
nou producte es donaven en el descobri- 
ment del Dr. Chakrabarty: la soca era nova, 
útil i inventada o creada de nou. Amb 
aquesta decisió s'obria la porta perque plas- 
mids DNA-recombinants fossin patentats. 
La patent n.O 4237224, del 2 de desembre 
de 1980 protegeix els drets de "Process for 
Producing Biologically Functional Molecu- 
lar Chimeras", acreditant com a inventors a 
Stanley Cohen de la Universitat de Stanford, 
i a Herbert Boyer de la Universitat de Cali- 
fornia, San Francisco. Els beneficis de la pa- 
tent s'apliquen a la Universitat de Stanford 
que els comparteix amb la Universitat de 
San Francisco per acord específic. 
Des d'aquests moments comentaran a 
proliferar companyies comercials a Califor- 
nia i en la franja Boston-Nova York-Was- 
hington. Algunes d'elles (Genentech Inc; 
Cetus Corp.; Biogen S.A.;. Genex Corp., 
etc.) han despertat I'atenció de la indústria i 
de la Universitat (vegi's la Ilista de patents de 
micro-organismes i material de recombina- 
ció de DNA dels EE.UU. a la pag. següent). 
Amb la mentalitat dels guanys i les possi- 
bilitats que els beneficis redundin a la Uni- 
versitat (amb benefici o sense benefici dels. 
investigadors) les relacions entre el món de 
la ciencia i el tecnolbgic industrial han can- 
viat. De fet, han aparegut oposicions aferris- 
sades entre els investigadors; plets entre les 
Universitats i les indústries; imposició de se- 
cret per part de la indústria en els treballs 
científics que es fan atemptant així a la clas- 
cica lliure comunicació científica. La direc- 
ció de la investigació per part de la indústria 
pot quedar tan mediatitzada pels interessos 
comercials que orienti la investigació al ser- 
vei del benefici economic i no del bé pú- 
blic. Resulta facil imaginar el cas de preferir 
renunciar a la producció de vacunes per po- 
der seguir mantenint un mercat millor a 
(*) Conferencia pronunciada en la Reial Academia de Medicina 
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base de farmacs només pal.liatius per exem- 
ple, produir diferents tipus d'insulines que 
amortitzin les despeses d'investigació 
abans que acceptar la curació de la diabetis 
de manera radical mitjanqant la tecnologia 
genetica. D'aquesta manera un problema 
tan Ilunyi en la medicina practica corn el de 
donar permís per a patentar material biolo- 
gic, la pot afectar rnés del que se'n podria 
deduir d'una analisi superficial. 
Tenint en compte que avui en dia la inves- 
tigació resulta impossible sense un bon re- 
colzament economic, s'han d'arbitrar els 
mecanismes de preservar els valors acade- 
mics enfront dels interessos estrictament 
economics* i al mateix temps hem d'ésser 
conscients que la Ilibertat academica neces- 
siria i convenient que ha de ser preservada 
suposa un sentit de responsabilitat greu tant 
per les conseqüencies corn pel fet que la in- 
vestigació es fa sempre dins un entorn 'so- 
cial determinat que té un sistema de valors 
més amplis dels estrictament científics i 
quantificables. 
Voldria assenyalar aquí que la ciencia 
corn a acció humana específica no és inde- 
pendent de la humanitat, és a dir, ha de ser 
racional i justificable. Només se li pot dir ra- 
cional si pot donar raons valides per actuar 
en un sentit deterrninat. Aquestes raons han 
d'ésser explicatives (hipotesi de treball, 
comprovació d'hipotesi, eliminació 
d'errors, conclusions i avaluació científica) i 
també han de poder-se justificar. Si accep- 
tem que la ciencia no s'autolegitima i que la 
seva justificació i sentit li vénen de la realitat 
total de I'home que ella no abasta i que té 
una expressió en la historia i en la vida del 
seu entorn social, seria del tot il.logic consi- 
derar a la ciencia corn a activitat racional 
sense tenir en compte la justificació moral 
dels objectius de la investigació científica. 
Per aix6 són necessaris la formulació d'ob- 
jectius d'investigació, la determinació dels 
seus objectius socials i una avaluació dels 
resultats abans d'entrar en el procés de de- 
cisió sobre que fer amb aquests resultats. 
La comunitat científica ha de desenvolu- 
par el seu sentit de responsabilitat social 
corn a perspectiva que trascendeixi tot el 
seu quefer i aixo corn a responsabilitat etica 
i específica del científic. "Aquesta conscien- 
cia per ser realista i contribuir a una integra- 
ció harmonica del científic-persona i de tota 
la comunitat científica dins de la societat, ha 
d'ésser sensible i sintonitzar amb les noves 
estructures i tendencies de tota la societat i 
no només de les minories dirigents, econo- 
miques, polítiques, científiques, religioses, 
etc. 1 aquest concepte de servei a la societat 
real corn motivació conscient ha d'arribar a 
ésser tan predominant corn ho és la satisfac- 
ció personal i I'autorealització en la recerca 
de la veritat i el mateix que ella ha d'expre- 
sar-se en el plantejament i en el quefer cien- 
tíficl'.* 
Per la redacció de les directrius necessi- 
ries que regulin els projectes d'investigació 
en general i sobretot aquells que es pre- 
veuen que poden tenir ampliec repercu- 
sions socials es veu cada cop més la necessi- 
tat de creació de comites en els que la co- 
munitat científica hi sigui representada i 
també la societat en general, doncs sempre 
hi ha el perill de que la ciencia o la investiga- 
ció siguin instrumentalitzades al servei d'un 
grup, d'un poder o d'un estat. 
El procés d'elaboració d'aquestes direc- 
trius ha d'ésser suficientment obert i el gran 
públic degudament informat. Sera sempre 
necessari a rnés a més de la necessiria edu- 
cació del públic una clara identificació dels 
temes de política social, la clarificació de 
problemes relacionats amb angoixes pro- 
fundes i que s'expresen de vegades amb 
/'sloganst' corn per exemple jugar a ésser 
déu, fer de Frankenstein, i determinar els 
mecanismes de selecció de projectes, adju- 
dicació de fons i finalment d'avaluació i 
control. 
La comunitat científica rebent el feed- 
back de la crítica social pot arribar a conclu- 
sions molt prudencials i respectuoses arnb 
els drets de les persones, corn ho demostra 
en el treball que ha portat a terme la eomis- 
sió nombrada pel President dels Estats Units 
per estudiar els problemes de terapeutica 
genetica i de recombinació de DNA.* 
TERAPEUTICA GENETICA H U M A N A  
Permeteu-me abans d'explicar el segon 
cas que hem enunciat, un recordatori breu 
('1 Amb la finalitat d'evitar el deteriorament dels valors academics es reuniren a Pajaro Dunes, California. el marg de 1980, cinc presidents 
d'llniversitats i onze'de corporacions industrials pera  estudiar les ramificacions que es deriven del nou interes de la Universitat en 
col.laborar amb la indústria especialment en el camp de la biotecnologia. Es va reconeixer el perill de perdre valors academics tradi- 
c i o n a l ~  que han de preservar-se mantenint al mateix temps relacions solides entre la indústria i la Universitat. 
(*) julián Rubio: "El quehacer científico y su contexto", en Ciencia y Anticiencia. Biblioteca Fomento Social n." 24. p.113 
(*) President's Commission for the Study of Ethical Problems in Medicine and Biomedical and Behavioral Research (July 1979-March 
1983). 
del que diem quan parlem de terapeutica 
genetica humana. 
La terapeutica genetica humana, ésa dir, 
la curació de defectes congenits deguts a 
causes genetiques mitjanqant accions direc- 
tes sobre els gens, és de rabiosa actualitat. 
Aquestes tecniques desperten gran interes i 
ens forcen a plantejar-nos problemes etics 
de primera magnitud. Pensem en la possibi- 
litat de que enlloc de corregir un defecte, in- 
trodu'im modificacions genetiques que tin- 
dran efectes pitjors als existents i a més 
transmisibles a altres generacions. Diversos 
grups i comites multidisciplinars d'iniciativa 
privada o gubernamental en els EE.UU. han 
abordat els problemes etics i socials plante- 
jats per la possibilitat de corregir o millorar 
el patrimoni hereditari rnitjanqant I'adició, 
supressió o substitució d'un gen, i que és el 
mitja utilitzat en la terapeutica genetica. 
Aquesta terapeutica pot consistir en la in- 
troducció en el torrent circulatori d'un vec- 
tor -semblant a un virus- amb un gen apro- 
piat i qve té especificitat per a un teixit deter- 
minat. Es a dir, el vector és capaq de conduir 
el gen a un teixit o cel.lula determinada. El 
teixit hoste queda transformat, perb no I'in- 
dividu. Aquesta terapeutica genetica, se'n 
diu somatica. Si introduim la modificació en 
zigots o en estadis inicials del desenvolupa- 
ment embrionari parlarem de terapeutica 
genetica germina1 que té com a objectiu 
aconseguir que es transmeti a l'herencia el 
gen i la funció introdu'ida. 
Parlem de cirurgia genetica quan a més 
de substituir el gen se'n suprimeix un de de- 
fectuós. 
Aquestes tecnologies que en alguna me- 
sura cornencen a ésser factibles en I'actuali- 
tat, impliquen quatre passos diferents: clo- 
natge del gen normal, introducció del gen 
clonat en cel.lules diana de modus que que- 
din fixats per rnitja d'un vector, regulació 
del producte genic i, finalment, assegurar- 
se de que no es produeixi dany a les ce1.l~- 
les hostes del pacient. 
Les malalties més facils de poder-se co- 
rregir gricies a aquestes tecnologies són els 
defectes genetics ben coneguts i controlats 
per un sol gen, com la talassemia, anemia 
drepanocítica (sickle-cell), la síndrome de 
Lesh-Nyham, la fenilcetonúria, el deficit 
d'hormona del creixement, etc. 
Veiem ara el cas.* 
El dia 8 d'octubre de 1980 els Drs. Martin 
J. Clines i Winston Salser, director medic i 
adjunt respectivament de I'equip de biolo- 
gia molecular de la Universitat de Califor- 
nia, Los Angeles, varen intentar la terapeuti- 
ca genetica a dues dones, una de Napols i 
l'altra d'lsrael, afectades de talassemia. Cli- 
nes, després de treure de les dues pacients 
cel.lules del moll de I'os, les va incubar amb 
gens capasos d'elaborar I'hemoglobina 
normal i les va reinjectar en els ossos de les 
malaltes. 
La terapeutica va fracassar i al fracas se li 
va acompanyar severes sancions academi- 
ques i d'ajuda economica. El Dr. Clines no 
havia aconseguit I'aprovació per realitzar 
aquesta intervenció als EE.UU. El Comite de 
Protecció de Subjectes Humans per a I'Ex- 
perimentació i el Comite de Seguretat per a 
la Utilització del DNA Recombinant, de la 
Universitat de California, varen considerar 
que I'experiment era prematur i que no hi 
havia una base experimental suficient per 
passar de I'experimentació animal a la hu- 
mana. El fet de que el comite trigués quasi 
15 mesos per arribar a un acord no va ésser 
degut a negligéncia, sinó a una avaluació 
molt seriosa del projecte. La Universitat i 
I'lnstitut Nacional de la Salut dels EE.UU. va- 
ren retirar els fons d'ajuda per a I'investiga- 
ció. Alguns consideren el castig molt sever, 
pero s'ha volgut sentar un precedent sobre 
d'altres projectes i protocols per ésser apro- 
vats pel subcomité ad hoc dels lnstituts Na- 
c iona l~  de Salut (National Institutes of 
Health). No  es, va voler perdonar al Dr. Cli- 
nes el que es considera una falta greu de 
prudencia o judici temerari. 
No es pot dubtar de la competencia del 
Dr. Clines, tampoc de la seva bona voluntat 
perb llegint les seves declaracions hom pen- 
ca que es va deixar portat per un sentit d'au- 
tosuficiencia sense valorar degudament els 
instruments que la organització científica 
posava al seu abast. Recordem aquí aque- 
Iles paraules de Simone Weil: "La ciencia 
avui ha de cercar una font d'inspiració que 
la trascendeixi o morira. La ciencia nornés 
té tres interessos: 1) les aplicacions tecni- 
ques; 2) el joc d'escacs; 3) el carní vers Déu 
í*) Science 210 (1980) 509-511; Science 214 (1981) 1220. 
(el joc d'escacs esta amenitzat per les com- 
peticions, premis i medalles)". "Simone 
Weil, La pesanteur et la grice. Union Géné- 
rale dlEditions. Paris, 1948, p. 133). 
El cas del Dr. Clines el considero típic 
d'un modus de procedir medic bastant co- 
rrent en el temps en que el poder real dels 
metges era limitat i que la relació metge-ma- 
lalt estava fonamentada en la confianqa. La 
diniensió paternalista de la relació fins i tot 
podia ésser justificada. Avui aixo no és pos- 
sible fer-ho i el model de relació metge-ma- 
lalt ha de buscar uns nous camins i evitar la 
deshumanització que es dóna quan en la re- 
lació tots els problemes són enfocats només 
des de la perspectiva tecnica. No em resis- 
teixo aquí de citar de nou, cosa que he fet 
en diverses ocasions, aquest passatge de 
Gregorio Marañón: 
"Un hombre de ciencia que sólo es hom- 
bre de ciencia, como un profesional ,que 
sólo conoce su profesión, puede ser infinita- 
mente útil en su disciplina; pero, cuidado 
con él! Si no tiene ideas generales más allá 
de su disciplina, se convertirá irremediable- 
mente en un monstruo de engreimiento y 
de susceptibilidad. Creerá que su obra es el 
centro del Universo y perderá el contacto 
generoso con la verdad ajena; y, más aún, 
con el ajeno error, que es el que más enseña 
si lo sabemos acoger con gesto de humani- 
dad. Como estas máquinas perforadoras 
que tienen que trabajar bajo un chorro de 
agua fría para no arder e inutilizarse, el pen- 
samiento humano, localizado en una activi- 
dad única, por noble que esa actividad sea, 
acaba abrasándose en vanidad y petulan- 
cia. Y para que no ocurra así, ha de menes- 
ter el alivio de una vena permanente de fres- 
ca preocupación universal" (Marañón, G.: 
La medicina y los médicos, ~spasa-Calpe, 
Madrid, 1962, p. 54). 
De tota manera, en el cas del Dr. Clines es 
volia evitar el que el1 mateix o d'altres, sen- 
se tenir en compte les regulacions establer- 
tes, podés passar de la Terapeutica Geneti- 
ca Somatica a la Terapeutica Genetica Ger- 
minal i aixb espanta a tothom en aquests 
moments, pel perill d'introduir en el "pool" 
genetic, gens deleteris que passin a subse- 
qüents generacions. I no diem res de si anib 
aquesta tecnica i abans de tota reflexió es 
pretengués millorar determinats trets hu- 
mans seleccionats. 
A més d'aquests problemes en els que 
avui no hi entraré, en la Terapeutica Geneti- 
ca hi trobem bona part dels problemes que 
avui són discutits en el terreny de la fecun- 
dació "in vitro" i transferencia embrionaria, 
i que ens porten a la pregunta sobre I'esta- 
tus de I'embrió humi  i la pregunta sobre la 
possibilitat d'investigar utilitzant embrions 
de poques setmanes. Ja sabem les apassio- 
nades discussions que hi han avui dia sobre 
aquests temes tant des de les perspectives 
etiques com de les jurídiques, en tot el móri 
occidental. Assenyalaré que I'lnforme War- 
nock* acceota la utilització d'embrions hu- 
mans i el creuament interespecies fins el dia 
14 després de la fecundació.** En aquests 
moments el Congrés de Diputats estudia 
també aquest problema i sembla que s'incli- 
na a autoritzar la investigació i I'experimen- 
tació només en embrions no implantables. 
Ni  que dir que des de la perspectiva de 
I'Església Catolica el problema s'ha d'enfo- 
car tenint en compte aquests principis: 1)  El 
zigot i I'embrió no poden ésser subjectes 
d'experimentació científica; només en pot 
experimentar en ells terapeuticament, és a 
dir, amb la finalitat primaria de procurar del 
millor modus possible per la seva vida i salut 
previ al permís informat de la persona que 
legalment o eticament acompleix la funció 
de fiduciari. 2) El benefici del dubte, suposa- 
da la inseguretat actual respecte a I'existen- 
cia d'un subjecte de drets en la vida iniciada 
i geneticament programada per al seu de- 
senvolupament com a persona, ha de con- 
cedir-se a la probable dignitat d'aquesta vir- 
tualment existent. Concedir-ho a favor de la 
llibertat d'investigació científica suposaria 
córrer el risc d'atropellar el dret fonamental 
a la vida de I'ésser h u m i  més desvalgut i in- 
defens.*** 
L'actuació del Dr. Clines i la problematica 
generada per la Terapeutica Genetica ens 
porta a considerar dos tipus de problemes 
(*) Report of the Cornrnittee of lnquiry into Human Fertilisation and Ernbriology Chairman: Dame Mary Warnock. London, July, 1984. 
(") E l  terrne "ernbrió" s'utilitza indistintarnent per a l  zigot o I'embrió 
( O * * )  Cf. Cuyás, M. "La trascendencia moral del cigoto y del embrión", en Horitzons de Bioerica-l. lnstitut Borja de Bioetica. 1985. 
pp. 127-133. 
Cuyás, M. "1 progressi della biomedicina: valory tecnici e morali a confronto". en Saggi di Medicina e Scienze Umane. lstituto Scien. 
tifico H. San Raffaele, Milano 1984, pp. 313-326. 
diferents als esmentats fa un moment: el del 
model de relació rnetge-malalt, sobretot en 
I'aspecte de la inforrnació al malalt i després 
el de la conveniencia de controls etics i tam- 
bé jurídics en aquells camps en els quals 
arnb freqüencia entren en conflicte diversos 
interessos i criteris de valor -els del metge, 
els del rnalalt, els de I'equip sanitari, els de 
la institució, els de política de salut, etc.-. 
Per aixo, faré ara una breu consideració so- 
bre aquests punts. 
LA INFORMACI~ AL MALALT I ELS 
MODELS DE RELACI~TECNIC-MECANIC 
l PATERNALISTA 
Avui, en que les tecnologies afecten de 
manera notable el que en termes generals 
se'n diu qualitat de vida i que les opcions 
per a una major o menor qualitat passen ne- 
cessariament pel coneixement del metge, 
es fa absolutament necessari que aquest re- 
conegui que la decisió no és només tecno- 
Iogica ans bé que afecta els valors de la per- 
sona i els drets del pacient en concret que 
pot tenir una jerarquia de valors diferent de 
la d'ell. El dret a la informació comprensi- 
ble, adequada, oportuna, carinyosa, ama- 
tent i arnb actitud dialogant es correspon 
arnb el deure del metge de facilitar-la al m i -  
xim. 
Per aixo crecque s'han de rebutjar corn a 
valids el sistema tecnic-mecanic i el model 
paternalista. El primer tendeix a ignorar el 
pacient corn a persona i només es fixa en br- 
gans, funcions o reaccions que convé rnan- 
tenir, reparar, canviar o modificar. En certa 
manera, el pacient, corn a persona, sempre 
és subordinat a objectius científics. El model 
paternalista té encomú arnb I'anterior que 
les decisions són jerarquiques o de domi- 
nancia del metge mentre el pacient esta en 
condició d'inferioritat i se'l considera corn a 
un infant. El principi que regeix aquesta rela- 
ció és que pel bé del malalt, tal corn ho veu 
el metge, no es tenen en compte els desitjos 
o opcions d'aquest si no coincideixen arnb 
els del metge. Entren en conflicte el bé del 
pacient des de la perspectiva particular del 
metge i el respecte a les decisions de les per- 
sones. 
Crec que els metges investigadors, no clí- 
nics, poden tenir una tendencia a caure en 
el model que hem anomenat tecnic-meca- 
nic, mentre que els clínics tenen una ten- 
dencia a caure en el paternalisme. 
Hi  ha una tendencia en aquests dos rno- 
dels a no informar, o a no informar suficient- 
ment al pacient. Com a resultat els pacients 
avui reclamen de mil maneres diferents que 
els,seus drets siguin respectats. 
Es convenient insistir en altres dos tipus 
de rnodels de relació metge-rnalalt: el de la 
díada d'amistat corn a col.laboradors col.le- 
giats en la recerca de la salut i el del contrac- 
te de serveis professionals qualificats i que 
es rnouen dins d'un marc de referencies de 
drets i deures. 
Si bé he de manifestar que el de I'amistat 
arnb el malalt és el que convé més a la meva 
fibra sensible, penco que avui resulta utopic 
o inaplicable en la relació metge-malalt que 
passa per la rnediació hospitalaria pluri-es- 
pecialitzada i que atomitza la relació en un 
món de responsabilitats no sernpre jerar- 
quitzadees. En aquests casos crec que el 
model contractual en els que deures i drets 
quedin clarament manifestats respon al mo- 
ment actual de progrés medic, de complexi- 
tat assistencial i de col.laboració multidisci- 
plinar. 
Aquest esperit rnés o menys conscienciat 
és el que es troba encarnat en les Normes 
de Deontologia del Col.legi de Metges de 
Barcelona i també en el document de la Ge- 
neralitat "Drets del Malalt Usuari de I'Hospi- 
tal". El llenguatge de I'un i de I'altre recull la 
tensió dinamica que avui presideix el dialeg 
etica-llei que de fet es condicionat i a I'en- 
serns condiciona el dialeg rnetge-rnalalt i el 
configura en una relació interpersonal adul- 
ta. 
CONTROLS ETICS I JUR~DICS EN TENSIÓ 
DINAMICA 
Les Norrnes de Deontologia i els cornites 
per a I'estudi de diferents questions relacio- 
nades arnb la medicina han de recollir els 
valors morals o bens que corn a metges con- 
siderern que hem de preservar i promourei 
davant dels quals ens en sentim individual- 
ment i col.legialment responsables. Aquests 
valors vers els quals s'orienten les nostres 
decisions lliures corn a professionals de la 
medicina ens interpelen des del fons de no- 
saltres mateixos a manera d'imperatiu &tic. 
Protegint-los i promovent-los ens sentim 
realitzats com a persones que acompleixen nió d'experts i a I'opinió pública, mitjancant 
el seu deure al servei del malalt. El Ilenguat- el sistema de sessions de consultes, es com- 
ge en que s'expresen aquests valors és el 
normatiu necessari per transmetre, anun- 
ciar i comunicar els valors etics. El criteri 
subjacent en les normes és el profund res- 
pecte a I'huma. Aquest és el criteri general i 
bisic en tat esforc pera concretitzar el deu- 
re etic. 
"La percepció del que és I'huma evolu- 
ciona dinamicament en un dialeg ininte- 
rrumput amb el món i la cultura. Aixíel que 
és més huma i humanitzador s'ha de poder 
escatir en cada temps de la historia dins 
d'un cert marc i en contrast amb el que seria 
inhuma.* Els punts positiur que formen el 
marc de referencia per a la preservació de 
I 'humi i humanitzador en el contexte del 
valor salut, al que els metges hi estem dedi- 
cats, es poden resumir en tres capítols que 
explícitament o implícitament es troben en 
tots els codis de Deontologia medica des 
d'Hammurabi i Hipocrates fins ara. Aquests 
capítols són el de la justícia, el de I'autode- 
terminació del malalt i el de procurar el bé 
del malalt. Aquest últim ha estat formulat 
moltes vegades en el seu aspecte negatiu, 
com I'altra cara de la medalla en el vell afo- 
risme Ilatí "Primum non nocere". 
La legislació sanitaria intenta concretitzar 
elc principis generals d'aquestes irees te- 
nint en compte el pluralisme de la societat. 
Etica i llei entren en una relació dinimica i 
enriquidora d'influencia mútua. Als hospi- 
t a l ~  en concretes creen comites d'etica per 
evitar denúncies en els tribunals, i en els tri- 
b u n a l ~  a demanar I'opinió d'experts en &ti- 
ca abans de legislar. 
Així, s'han constituit comissions en el si 
del Consell d'Europa i també comissions 
anomenades per diferents governs per estu- 
diar un punt determinat. (Suecia, Franca, 
Australia, Gran Bretanya i ara Espanya i tam- 
bé el Parlament de Catalunva han anome- 
nat comissions per legislar sobre la proble- 
mhtica derivada de les possibilitats de la fe- 
cundació "in vitro"). 
O P I N I ~  PÚBLICA INFORMADA I
PROTOCOLS DE TERAPEUTICA 
GENETICA 
Quan una comissió queda oberta a I'opi- 
prova que el resultat terideix a preservar 
més valors humans que no pas el que en re- 
sultaria d'un simple concensus a nivel1 de 
mínims i aixo ho veiem d'una manera bas- 
tant clara en I'evolució del protocol i de les 
normes proposades per a IaTerapkutica Ge- 
netica i que explicarem breument. 
L'opinió pública als EE.UU. ha fet niodifi- 
car, perfeccionant-lo, el protocol pera obte- 
nir fons dels lnstituts Nacionals de Salut (Na- 
tional lnstitutes of Health) pera IaTerapeuti- 
ca Genetica. Avui es demana per aprovar 
els protocols, els següents requisits: 1) Ha- 
ver demostrat en estudis experimentals 
amb animals que el nou gen pot ésaer incor- 
porat en les cel.li:les dianes i romandre esta- 
ble de modus que sigui efectiu; 2) Que el ni- 
vell d'expressió sera adequat; 3) Que no 
perjudica a la cel.lula ni per tant a I'animal. 
En el moment actual els únics teixits Iiu- 
mans que poden ser utilitzats per a la trans- 
ferencia d'un gen són el moll de 1'0s i les 
cel.lules epitelials. Cal altra cel.lula no pst 
extreure's del cos, creixer en cultiu, mani- 
pular-se geneticament i reimplantar-se amb 
possibilitats d'exit. No existeix tampoc en el 
moment present la possibilitat d'introduir 
directament al torrent sanguini el nou gen i 
controlar on va i com s'expresa. 
Ara per ara, no es pot esperar un guari- 
ment complet en els primers intents que es 
facin de Terapeutica Genetica. Molts pa- 
cients amb severes malalties genktiques de- 
sitgen fervorosament participar en els pri- 
mers intents rnalgrat saber que no existei- 
xen moltes esperances d'acsnseguir alleu- 
gerir els símptomes. Els candidats a aquesta 
terapia són sobretot infants. No s'ha de pas- 
sar a la clínica humana cense haver-se corn- 
provat decididament en I'experimentació 
animal que no es produeix danys a les 
cel.lules, que existeix un prudencial benefi- 
ci enfront a possibles riscs i que s'ha com- 
provat la millora del defecte bioquímic en 
I'animal. 
Les preguntes que el protocol demana 
formen tres blocs. Entre les del primer bloc 
remarcarem les següents: Per qué aquesta 
malaltia és susceptible de Terapeutica Ge- 
netica? Quines altres terapeutiques alterna- 
(') Cuyás, M.: "Esquemas de Deontología Médica". Iglesia Pasc xa l .  Revista Venezolana de Teología y Pastoral, 7 (1981) 16. p.95 
tives existeixen i quina és llur efectivitat! 
Quina és l'estructura del gen clonat que es 
fará servir? i si és un virus s'ha de descriure 
I'estructura i puresa. Que és el que li fa pen- 
sar que el gen s'insertara a on deu i s'expre- 
sara eficaqment en el pacient? S'han realit- 
zat experiments en primats, especialment 
per determinar si s'han format nous organis- 
-mes perjudicials corn a resultat de I'acció re- 
combinant dels retrovirus emprats? 
El segon grup de preguntes té una espe- 
cial referencia social. Destaquen les se- 
gíients: Quins passos s'han donat per asse- 
gurar una correcta informació pública? Qui- 
nes intencions es tenen respece a la protec- 
ció jurídica o desitjos de patentar el produc- 
te o els procediments utilitzats? 
Un tercer bloc de preguntes, de resposta 
voluntaria, inclou les següents: Creu que la 
Terapeutica Genetica somitica portara a: 1) 
a la Terapeutica Genetica germinal? 2) a in- 
tentar I'augment d'aptituds humanes gra- 
cies a aquesta terapeutica? 3) a programes 
eugenesics promoguts o imposats pels go- 
verns? 
La comunitat científica rebent el feed- 
back de la crítica social ha arribat a conclu- 
sions tan plenes de seny i quejo recolzaria, 
corn les següents: 
a) Només una malaltia que de manera 
drastica redueixi la qualitat o la durada de la 
vida hauria de ser candidata per IaTerapeu- 
tica Genetica somitica. 
b) Cassaig clínic només es conduiri si no 
existeix una terapia alternativa coneguda i 
comprovada que doni un resultat igual o mi- 
Ilor. 
C) Els investigadors haurien de ser capa- 
cos d'identificar la naturalesa dels defectes 
genetics que volen tractar aixi corn la se- 
qüencia biologica que dóna els símptomes. 
d) S'ha d'haver comprovat que el proce- 
diment projectat per modificar un defecte 
genetic específic és inocu i eficaq en estudis 
animals comparables. Aixo ha d'incloure 
una demostraci'ó de que el nou gen s'ha in- 
sertat en les cel.lules dianes, que roman en 
elles, que s'expresa de manera apropiada i 
que no lesiona les cel.lules dianes o les al- 
tres cel.lules. 
e) Que se segueixen totes les normes eti- 
ques de conducta d'experimentació huma- 
na en Medicina. 
fl El protocol ha d'estar tan ben planejat 
que si la terapia no s'aconsegueix faci pre- 
veure I'exit ulterior, ésa dir, no s'han de per- 
metre bastonades a I'aire. 
Clifford Grobstein i Michael Flower pro- 
posen per a la Terapeutica Genetica els se- 
güents principis* i que estan d'acord amb la 
nostra manera de pensar: 
- No  s'ha d'intentar cap intervenció geneti- 
ca en éssers humans amb la intenció o ex- 
pectativa raonable de reduir el potencial si- 
gui sornatic o germinal. 
- No s'ha d'intervenir ni directament ni in- 
directament sobre les cel.lules germinals 
humanes -Terapeutica Genetica Germi- 
nal- si abans no ho ha aprovat un organis- 
me competent anomenat específicament 
per estudiar-ho i que hagi avaluat els riscs 
en el cas concret i els seus possibles efectes 
sobre el patrimoni genetic en general així 
corn les seves repercusions polítiques, so- 
c i a l ~  i morals. 
- Exceptuant aquests casos i d'altres com- 
parables no s'hauria de posar restriccions 
en la recerca que pretén comprendre millor 
I'heréncia humana i la seva expressió. 
- Els principis i regulacions sobre la Tera- 
peutica Genetica Humana haurien de tenir 
reconeixement en I'ambit internacional. 
RESUMINT 
He aportat dos casos que tenen una dife- 
rent incidencia en la vida social; un que ens 
afecta a tots i que quasi tots desconeixem el 
seu abast, corn és ara els condicionaments 
que el poder economic posa a la orientació 
científica. L'altre, corn a imatge real de no 
saber combinar I'inquietud científica i els 
drets dels pacients i de la societat. Dins del 
primer cas s'hi poden veure també totes 
aquelles circumstincies que hem enunciat 
al comencament i que de no ser deguda- 
ment regulades converteixen el metge en 
un simple instrument al servei dels poders 
factics, economics, polítics o militars. El se- 
gon cas s'hi pot veure reflectit tot metge que 
en I'exercici de la seva professió no sapiga 
mantenir juntament amb I'inquietud cientí- 
fica el respecte a la dignitat de la persona a 
la que tracta, i també aquel1 que no sigui ca- 
pa$ de Ilegir, contrastar i comprendre el sen- 
(*) Grobstein, C. i Flower, M.: "GeneTherapy: proceed with C ~ L  ition. The Hastings Center Report, 14 (1984) n.O 2, 13-17. 
tit d'una carta dels drets del malalt i visqui 
convencut que coneix els seus deures etics 
professionals sense haver llegit rnai un codi 
d'etica actualitzat. Hem destacat la impor- 
tancia de la informació adequada i suficient 
als pacients i públic en general fent una críti- 
ca als rnodels tecnic-rnecanic i paternalista 
en la relació metge-malalt. Iguatment, hem 
volgut indicar la importancia del dialeg +ti- 
ca-llei en el moment actual del progrés bio- 
medic i assenyalar la importancia dels comi- 
tes d'etica i de la consulta pública -si es fa 
ben feta- per a decidir qüestions de política 
sanitaria, com és el cas de les normes per a 
la Terapeutica Cenetica. 
Crec que la Reial Academia de Medicina 
pot omplir un buit que hi ha eri la relació eti- 
tre la llei i I'etica actuant com a arbitre en les 
situacions difícils en les que la seva actuaciá 
sigui convenient. Crec tarnb6 que seria irn- 
portant que I'Academia no esperés a esser 
consultada sinó que s'adelantés sempre 
que cregui que el seu criteri pot ésser il.lu- 
minador. 
